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摘 要 ; [目的 /意义 ] 通 过 深入 探析 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 共享 过 程 ,为 我 国 重大 突 发 公共 卫生 事件 数据 治 
理 构建 一 种 多 主体 协同 参与 的 医疗 数据 开放 治理 模式 。[ 方 法 /过 程 ] 采 用 文献 调研 和 网 络 调查 相 结合 的 方法 ,全 
面 梳理 国内 外 重大 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 模式 的 研究 现状 和 现存 障碍 ,从 解决 实际 问题 的 角度 提出 治理 方 


于 == ” 案 。[ 结果/ 结论 ] 通 过 明确 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 原则 ,分 解数 据 开 放 共 享 过 程 ,提出 对 重大 突 发 
公共 卫生 事件 下 医疗 数据 开放 共享 进行 分 阶段 治理 的 模式 ,并 制定 相关 配套 保障 机 制 ,最 终 提出 一 套 切实 可 行 的 
ecD 面向 重大 突 发 公共 卫生 事件 的 医疗 数据 开放 治理 模式 。 
代 鸡 词 : 重大 突 发 公共 卫生 事件 ”健康 大 数据 数据 开放 数据 治理 模式 
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GAN 新 型 冠状 病毒 肺炎 疫情 (以 下 简称 "新 冠 疫情 * ) 
已 奔 全 世界 范围 内 持续 传播 超过 两 年 时 间 ,新 冠 疫情 
从 芭 延 过 程 中 不 断 产生 新 的 变异 毒 株 ,对 疫情 防 控 千 
成 借 大 压力 。 习 近 平 总 书记 指出 这 次 新 冠 疫情 是 新 中 
国 城 立 以 来 传播 速度 最 快 .感染 范围 最 广 . 防 控 难 度 最 
脱 一 次 重大 突 发 公共 卫生 事件 "。 
新 冠 疫情 等 重大 突 发 公共 卫生 事件 具有 突 发 性 、 
公共 性 及 不 确定 性 等 特征 , 防 控 难度 极 高 且 易 引发 民 
众 的 恐慌 情 绪 "。 因 此 在 应 对 重大 突 发 公共 卫生 事件 
时 应 保证 及 时 ,准确 ,全 面 .透明 、 公 开 相关 医疗 数据 ， 
从 而 提升 国家 形象 ,增强 全 社会 抗 疫 信心 ,有 效 抑制 疫 
情 传 播 。 但 是 ,重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 
的 高 标准 使 常规 医疗 数据 开放 模式 面临 严峻 挑战 , 现 
有 模式 与 理想 模式 之 间 的 巨大 差距 破 需 弥补 。 

针对 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 这 一 重 
大 问题 ,习近平 总 书记 在 疫情 防 控 工作 会 议 上 指出 , 防 
控 疫情 要 加 大 科研 攻关 力度 ,推动 疫情 相关 数据 和 病 
例 资料 的 开放 共享 ,及 时 完善 防 控 策略 和 措施 "。 为 


放 经 验 ,分 析 我 国 重 大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开 
放 的 现存 障 但 ,构建 重大 突 发 公共 卫生 事件 的 医疗 数 
据 开放 治理 模式 ,提升 我 国 重大 突 发 公共 卫生 事件 医 
疗 数据 的 开放 与 共享 水 平 。 


2 重大 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 模式 
现状 


2.1 医疗 数据 开放 的 一 般 模 式 

自 2009 年 美国 发 起 开放 数据 运动 以 来 ,开放 数据 
运动 在 全 球 范围 内 迅速 兴起 ,根据 万 维 网 之 父 T. B. 
Lee 创立 的 万 维 网 基金 会 发 布 的 全 球 开放 数据 晴雨 表 
最 新 版 排名 ,英国 和 加 拿 大 并 列 第 1 位 ,美国 作为 开放 
数据 的 发 起 国 位 于 第 9 位 ,而 中 国 的 排名 是 24 位 ,说 
明 中 国 的 数据 开放 程度 和 世界 上 的 数据 开放 强国 仍 有 
差距 。 医 疗 作 为 优先 的 民生 领域 ,美国 .英国 .加 拿 大 
和 中 国 均 将 其 作为 优先 开展 数据 开放 的 领域 , 接 下 来 
将 对 这 4 个 国家 医疗 领域 的 数据 开放 模式 现状 进行 
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说 明 。 

美国 是 最 早 推出 政府 数据 开放 平台 (data. gov ) 的 
国家 , 随 着 专门 针对 健康 医疗 的 数据 开放 门户 health- 
data. gov 的 推出 ,进一步 加 速 了 美国 医疗 数据 的 开放 ， 
目前 美国 政府 已 发 布 的 健康 医疗 领域 开放 数据 资源 数 
量 全 球 最 多 。 从 数据 来 源 机 构 来 看 ,以 healthdata. gov 
为 例 , 主 要 有 医疗 保险 与 医疗 补助 服务 中 心 .疾病 预防 


控制 中 心 和 国家 食品 药品 监督 管理 局 等 ”。 与 数据 发 
布 机 构 的 职能 相对 应 ,数据 的 主题 以 医疗 保险 与 补助 


相关 数据 居多 (36%) ,其 次 为 卫生 费用 相关 数据 
(11% ) 5 。 从 数据 的 更 新 频率 来 看 ,这 些 医疗 健康 数 
据 大 多 都 是 以 年 为 单位 进行 统计 ,但 有 些 年 份 的 数据 
存在 缺失 。 在 开放 数据 平台 的 特征 方面 , healthdata. 
gor 不 仅 提供 数据 检索 及 多 维度 分 类 导航 ,还 有 开发 者 
接 全 及 问题 反馈 板 块 。 基 于 T，B，Tee 所 推荐 的 五 星 
发 属 模型 对 数据 开放 进行 评级 ,healthdata. gov 平台 中 
的 外 据 有 近 80% 为 访问 受 限 的 数据 (0 星 ) ,可 开放 区 
取现 健 康 医疗 数据 多 为 结构 化 数据 (3 星 ) 中 。 

于 政府 开放 数据 准备 度 常年 位 于 全 球 最 佳 的 英 


加 拿 大 公共 卫生 局 等 。 加 拿 大 的 医疗 开放 数据 主题 主 
要 包括 食物 营养 类 疾病 病症 类 和 健康 生活 类 。 在 开 
放 数 据 的 更 新 频率 方面 ,加 拿 大 的 医疗 开放 数据 同样 
没有 固定 的 更 新 频率 。 在 开放 数据 平台 的 特征 方面 ， 
加 拿 大 的 开放 数据 平台 注重 用 户 体验 ,融合 社交 媒体 
功能 , 文 持 评 论 \ 提 议 自己 感 兴趣 的 数据 资源 、 上 传 
APP 等 多 种 形式 的 用 户 互动 ”。 
我 国 作为 参与 数据 开放 较 晚 的 国家 ,也 在 医疗 数 
据 的 开放 方面 进行 了 一 些 探 索 和 实践 。 上 海 市 在 
2012 年 率先 上 线 了 “政务 数据 服务 网 ” ,开启 了 我 国政 
府 数据 开放 平台 的 序幕 。 国 务 院 2015 年 在 《促进 大 数 
据 发 展 行动 纲要 》 中 提出 要 建成 全 国政 府 数据 统一 
放 平台 ” ,并 优先 在 交通 、 医 疗 . 卫 生 等 领域 实现 公共 
数据 资源 合理 适度 开放 ,目前 平台 已 经 在 50 多 个 地 市 
投入 了 使 用 。 在 医疗 健康 数据 的 来 源 机 构 方面 ,以 上 
海 市 公共 数据 开放 平台 为 例 , 主 要 包括 市 市 场 监管 局 、 
市 卫生 健康 委 市 统计 局 等 。 在 医疗 健康 数据 的 主题 
方面 ,我 国 的 数据 开放 平台 中 主要 包括 公共 卫生 类 数 
ed t 享 和 社区 慢性 病 健 康 管理 数据 共 


赔 , 在 健康 医疗 领域 ,政府 主导 建设 了 全 国 性 项 目 
国 塞 医疗 服务 系统 ,该 系统 建立 了 可 在 信息 中 工人 高 
质量 标准 经 验 的 线 上 平台 、 使 公民 和 社会 团体 可 评估 
现 淹 工作 进展 的 认证 机 制 咏 。 英 国 健康 医疗 领域 的 开 
放 装 据 门户 包括 data. gov. uk 和 NHS Choices 等 。 在 数 
护 轿 来 源 机 构 方面 ,在 data. gov. uk 中 ,健康 医疗 数据 
集 网 主 要 来 源 机 构 是 健康 和 社会 保健 信息 中 心 .卫生 
部 各 苏格兰 信息 服务 部 等 .但 健康 医疗 数据 的 主题 
是 场 卫 生 管理 与 质量 监测 类 数据 (38% ) 人口 统计 数 
据 (32% ) 为 主 。 此 外 ,大 多 数 医疗 开放 数据 的 更 新 没 
有 固定 的 频率 。 在 开放 数据 平台 的 特征 方面 ,英国 的 
医疗 开放 数据 平台 提供 数据 发 布 人 口 、 操 作 手 册 和 
API 接口 ,便于 数据 发 布 者 及 使 用 者 快捷 发 布 获取 和 
利用 数据 。 在 医疗 数据 的 开放 程度 方面 ,有 近 70% 为 
访问 受 限 的 数据 (0 星 ) ,可 开放 式 获取 的 数据 也 多 为 
结构 化 数据 

加 拿 大 的 第 一 个 开放 数据 统一 网 站 www. open. 
canada. ca/en/ 于 2011 年 建立 ,加 拿 大 政府 还 与 Health 
Infoway 公司 合作 建立 了 覆盖 全 加 拿 大 的 电子 健康 系 
统 , 该 电子 健康 系统 向 加 拿 大 全 国 居 民 提 供 准 确 的 个 
人 电子 医疗 记录 ,医疗 机 构 亦 在 授权 后 获得 该 纪录 , 患 
者 注册 及 管理 可 以 实现 跨 省 操作 ,并 且 共享 信息 的 隐 
私 及 安全 能 够 得 到 保障 ”。 加 拿 大 医疗 开放 数据 的 主 
要 来 源 机 构 包括 加 拿 大 食品 检验 局 .加拿大 卫生 部 和 


享 等 ) ”临床 类 数据 (就 诊治 疗 信息 查询 、 科 研 数据 
获取 和 医 联 体 平 台 建 设 等 )”” ,以 及 医保 类 数据 ( 医 
保 信 息 与 医院 信息 的 交互 等 )。 而 对 于 开放 数据 的 更 新 
频率 ,大 多 数据 集 是 以 年 为 单位 ,但 有 些 年 份 的 数据 存 
在 缺失 。 在 开放 数据 平台 的 特征 方面 ,包括 数据 的 分 类 
检索 .数据 可 视 化 和 互动 社区 等 模块 ,还 面向 实际 应 用 

场景 提供 了 一 些 行 业 应 用 案例 。 此 外 ,基于 这 些 医 疗 开 
放 数 据 国内 还 开展 了 很 多 学 术 研 究 , 包 括 理论 策略 的 提 
出 (建立 共享 数据 目录 平台 制度 建设 等 )”” ,以 及 技 
术 方 案 的 研究 (区 块 链 技术 、 云 计算 等 )“"。 

可 以 看 出 ,美国 .英国 .加拿大 均 已 建立 了 全 国 统 

一 的 数据 开放 平台 ,医疗 开放 数据 的 来 源 机 构 和 主题 
则 各 有 不 同 ,而 数据 的 更 新 大 多 数 没 有 固定 的 频率 。 
此 外 ,在 这 些 国家 的 医疗 数据 开放 网 站 中 ,除了 检索 和 
查询 功能 ,还 加 入 了 很 多 评论 .互动 和 反馈 等 模块 以 增 
加 用 户 的 参与 感 。 而 我 国 由 于 数据 开放 起 步 较 晚 ,全 
辐 性 的 数据 统一 开放 平台 仍 在 建设 和 推广 中 ,很 多 地 
市 还 没有 固定 的 数据 开放 平台 ,但 上 海 .北京 这 些 地 区 
的 医疗 开放 数据 资源 丰富 ,遍及 医院 内 部 数据 和 社会 
上 的 医保 健康 等 数据 ,开放 数据 平台 也 在 传统 的 检索 、 
查询 功能 基础 上 加 入 了 用 户 互动 模块 ,还 提供 一 些 面 
向 应 用 场景 的 案例 。 
2.2 重大 公共 卫生 事件 的 医疗 数据 开放 模式 
新 冠 疫情 的 出 现 引起 了 人 们 对 重大 公共 卫生 事件 
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等 . 重大 突 发 公共 卫生 事件 驱动 的 医疗 数据 开放 治 
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中 数据 开放 的 关注 。M.，Laessig 曾 提出 开放 的 医疗 健 
康 数据 在 重大 公共 卫生 事件 中 起 着 重要 作用 ,从 疫情 
暴发 和 大 流行 的 早期 预警 ,到 为 个 人 提供 个 性 化 药物 ， 
再 到 支持 卫生 系统 的 管理 ,疫情 防治 的 每 个 阶段 都 离 
不 开 海 量 开放 医疗 数据 的 支撑 "…… 。 此 外 ,在 早期 的 埃 
博 拉 病 毒 "" 和 寨 卡 病毒 "暴发 过 程 中 ,医疗 健康 数据 
的 开放 已 经 被 证 明 非 常 有 效 。 

与 新 冠 疫情 相关 的 医疗 开放 数据 主题 主要 包括 感 
染病 例 ,政策 .人 口 流动 .社交 媒体 和 科研 文献 5 个 
方面 。 

感染 病例 方面 的 数据 开放 平台 包括 2019-nCoV 时 
间 序列 感染 数据 仓库 ,这 是 丁香 园 在 新 冠 疫 情 暴 发 后 
开放 的 数据 集 之 一 ,专注 于 中 国 报告 的 病例 ,其 基于 
Python 疏 虫 每 小 时 对 数据 进行 更 新 。 约 翰 霍 普 金 斯 大 
学 系统 科学 与 工程 中 心 也 发 布 了 新 冠 病 毒 数 据 存储 
ee da 
的 中 国美 国 ,英国 .日 本 等 国家 都 报告 了 其 二 级 行 
焉 殉 划 的 新 冠 病例 ” 。GNU Health 是 通过 提供 流行 
病 尘 监测 报告 以 研究 传染 性 疾病 的 发 病 率 和 流行 率 的 
产 字 健康 生态 系统 , 且 已 经 和 欧盟 委员 会 ,阿根廷 政府 
合作 ,应 用 在 新 冠 疫情 的 治理 中 己 。 
政策 相关 的 数据 开放 方面 ,牛津 的 政府 新 冠 响应 
追踪 器 系统 地 收集 不 同 国家 政府 的 政策 响应 信息 ,并 
对 这 些 措施 的 严格 程度 进行 评分 ,提供 了 一 种 跨国 、 
时 辣 的 政策 展示 平台 ,也 用 于 了 解 政府 应 对 措施 在 疫 
傅 民 发 期 间 是 如 何 演变 的 ， 凯 撤 家 庭 基金 会 则 发 布 了 
半生 的 州 政策 行动 ,包括 居家 令 . 旅 行者 隔 训 .企业 从 
业 ( 天 型 聚会 禁令 .学校 停课 等 。 

人 口 流动 数据 , 即 根据 一 些 定位 设备 以 及 行程 信 
息 跟踪 人 们 的 移动 获得 的 数据 ,这 有 助 于 探索 病毒 传 
播 的 空间 趋势 。 弗 吉 尼 亚 大 学 Dataverse 发 布 了 人 口 
流动 数据 ,使 用 去 识别 化 和 聚合 的 手机 数据 航空 旅客 
行程 数据 和 病例 报告 以 评估 新 冠 病 毒 在 中 国 的 传播 风 
险 。 币 卡尔 实验 室 的 M. S. Warren 和 S. W. Skillman 
使 用 匿名 移动 设备 位 置 来 衡量 病毒 的 传播 风险 *1。 
尽管 新 冠 肺炎 接触 者 的 追踪 在 传染 病 调 查 中 很 重要 ， 
但 移动 数据 的 公开 不 应 包含 个 人 可 识别 数据 , 世 卫 组 
织 也 发 布 了 接触 者 追踪 应 用 的 道德 指南 ,禁止 使 用 公 
共 卫 生 部 门生 成 的 个 人 可 识别 数据 。 

与 新 冠 疫情 相关 的 社交 媒体 数据 既 可 以 揭示 疫情 
方面 的 错误 信息 和 未 经 证 实 的 谣言 ,也 有 助 于 了 解 公 
众 的 恐惧 .恐慌 和 其 他 社会 情绪 。 其 中 一 个 与 新 冠 疫 
情 相 关 的 Twitter 数据 集 55 包含 自 2020 年 1 月 22 日 以 


来 收集 的 推 文 , 这些 推 文 基于 冠状 病毒 .covid-19 .cov- 
id19 ,sars-cov-2 等 关键 字 , 其 还 跟踪 CoronaVirusInfo 、 
V2019N WHO 等 相关 帐户 ,该 数据 集 涵盖 了 来 自 世 界 
各 地 的 推 文 ,但 不 包含 用 户 的 地 理 位 置信 息 。 学 者 们 
基于 此 数据 集 , 可 以 对 新 冠 疫情 相关 谣言 的 传播 以 及 
疫情 期 间 人 们 的 情绪 等 问题 展开 分 析 。 

为 了 应 对 新 冠 疫情 大 流行 , 世 卫 组 织 和 艾 伦 人 工 
?能 研究 所 都 公开 了 有 关 新 冠 疫情 的 免费 学 术 文 章 资 
源 ” , 供 全 球 研究 界 使 用 , 艾 伦 人 工 智能 研究 所 提供 
的 资源 包括 超过 51 000 篇 文章 ,这 类 开放 数据 旨 在 动 
员 研 究 人 员 应 用 自然 语言 处 理 进行 分 析 , 以 产生 新 的 
见解 支持 抗击 新 冠 疫情 。 

2.3 ”模式 对 比分 析 

将 重大 公共 卫生 事件 下 的 医疗 数据 开放 模式 与 一 
般 的 医疗 数据 开放 模式 相对 比 , 主 要 有 以 下 几 种 区 别 : 
2.3.1 重大 公共 卫生 事件 下 更 加 强调 医疗 数据 开放 
的 实时 性 

在 重大 公共 卫生 事件 中 ,整个 社会 面临 的 形势 更 
严峻 ,变化 也 更 频繁 。 因 此 ,提供 更 具 实 时 性 、 时 效 性 
的 数据 , 才 可 以 更 准确 地 分 析 当 下 的 疫情 ,也 可 以 基于 
I 度 了 解 疫 情 、 政 府 政策 和 民众 情绪 等 方面 的 演 

变 。 在 医疗 数据 开放 的 一 般 模式 中 ,即使 是 美 、 英 、 加 
这 些 数据 开放 程度 较 高 的 国家 也 很 难 做 到 实时 动态 的 
数据 更 新 ,但 在 新 冠 疫情 中 ,无 论 是 感染 病例 还 是 相关 
政策 的 数据 开放 都 体现 了 数据 开放 的 实时 性 。 

2.3.2 重大 公共 卫生 事件 下 的 医疗 数据 开放 共享 更 
注重 个 人 隐私 保护 

个 人 隐私 安全 问题 一 直 是 医疗 数据 开放 中 不 可 忽 
略 的 风险 ,在 重大 公共 卫生 事件 中 随 着 数据 量 增 大 和 
数据 潜在 价值 增 大 ,隐私 泄露 的 风险 也 越 大 。 因 此 , 需 
要 对 个 人 数据 做 脱 敏 、 去 识别 化 处 理 后 形成 不 包含 隐 
私 的 数据 集 ,实现 隐私 保护 和 数据 开放 之 间 的 平衡 。 
新 冠 疫 情 的 人 口 流 动 开 放 数 据 以 及 社交 媒体 开放 数据 
中 均 体现 了 医疗 数据 开放 对 于 个 人 隐私 的 保护 。 
2.3.3 重大 公共 卫生 事件 下 的 医疗 数据 开放 范围 
更 大 

在 医疗 数据 开放 的 一 般 模 式 中 ,各 个 国家 基于 实 
际 情况 拥有 不 同 的 数据 来 源 ,划分 不 同 的 数据 主题 ,并 

且 搭 建 独立 的 数据 开放 平台 。 但 重大 公共 卫生 事件 往 
往 发 生 在 一 个 较 大 的 空间 范围 内 ,这 次 的 新 冠 疫 情 更 
是 遍及 全 球 , 因 此 各 国之 间 需 要 加 强 合 作 ,更 大 范围 的 
数据 互通 和 数据 共享 有 利于 共同 抗击 疫情 。 目 前 , 感 
染病 例 、 相 关 政 策 和 社交 媒体 数据 方面 已 经 出 现 了 一 
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些 跨 国 甚 至 全 球 的 数据 开放 平台 ,不 同 国家 和 地 区 基 
于 这 些 平台 进行 经 验 分 享 、 学 术 交 流 和 疫苗 研制 合作 。 


3 重大 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 障碍 
分 析 


党 的 十 九 届 五 中 全 会 明确 提出 加 快 数字 化 发 展 ， 
推动 数据 资源 开发 利用 ” 。 激 活 重 大 突 发 公共 卫 4 
事件 医疗 数据 资源 的 流通 ,对 有 效 控 制 重大 突 发 公共 
卫生 事件 具有 重要 战略 意义 。 医 疗 数据 流通 过 程 中 的 
参与 主体 主要 划分 为 数据 控制 者 及 数据 使 用 者 ,由 数 
据 控 制 者 收集 、 生 成 医疗 数据 后 提供 给 数据 使 用 


数据 控制 者 


政府 及 所 属 部 门 


FT 


生产 ) 
传输 


各 级 政府 


纵向 沟通 不 畅 


各 


和 部门 
向 协 


间 
作 不 力 


医疗 机 构 内 
数据 孤岛 林立 


医疗 机 构 


信息 系统 


者 ” 。 因 此 ,本 研究 将 政府 及 所 属 部 门 . 医 疗 机 构 3 
类 具有 收集 .生产 数据 能 力 的 主体 定义 为 重大 罕 发 公 
共 卫 生 事 件 医疗 数据 控制 者 ,将 企业 、 科 研 机 构 ,社会 
公众 3 类 具有 数据 处 理 能 力 和 数据 使 用 能 力 的 主体 定 
义 为 数据 使 用 者 。 我 国 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数 
据 流通 过 程 为 数据 控制 者 将 收集 .生产 、 处 理 的 数据 提 
交 至 开放 平台 ,数据 使 用 者 从 开放 平台 中 获取 、 处 理 、 


本 到 


使 用 数据 ,如 图 1 所 示 。 这 说 明了 我 国 重 大 公共 卫生 
事件 医疗 数据 开放 体系 由 多 主体 构成 ,因此 本 研究 将 
从 多 主体 视角 出 发 ,对 我 国 重大 突 发 公共 卫生 事件 医 
疗 数据 开放 的 现存 障碍 展开 分 析 。 


数据 使 用 者 


缺乏 主流 共享 


数据 平台 所 有 权 


开放 数据 使 用 
能 力 偏 弱 


数据 存储 
存在 隐患 


sy 
局 


各 平台 间 
缺乏 统一 标准 


隐私 安全 


建设 不 均衡 


3. 配 数据 控制 者 
3" 丘 1 政府 部 门 
〇 在 我 国 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 体系 
中 ,政府 处 于 主导 地 位 ,部 门 间 协 同 配合 ,并 调动 社会 
力量 广泛 参与 “大 数据 抗 疫 "。 在 此 过 程 中 ,政府 运用 
大 数据 有 效 支撑 服务 重大 突 发 公共 卫生 事件 的 联防 联 
控 , 并 实现 精准 施 策 ,体现 了 大 数据 在 疫情 防 控 中 的 重 
要 作用 。 但 在 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 的 开放 
与 共享 中 政府 部 门 也 暴露 出 一 些 短 板 。 

(1) 各 级 政府 纵向 贯通 不 畅 。 在 面临 重大 突 发 公 
共 卫 生 事 件 时 ,中 央 政 府 担负 统筹 规划 抗 疫 全 局 的 功 


存在 信任 危机 


图 1 多 主体 参与 的 重大 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 体系 


局 观念 ,部 分 地 方 政府 对 有 疫情 的 省 市 实施 一刀切 ” 
原则 ,对 国家 经 济 建设 社会 公众 日 常生 活 产生 一 定 影 
啊 ,这 就 是 对 开放 数据 缺乏 有 效 利用 ,无 法 精准 定位 疫 
情 范围 的 体现 。 

(2) 各 部 门 间 横 向 协作 不 力 。 各 级 政府 部 门 日 常 
处 理 大 量 行政 事务 ,在 面 对 重 大 突 发 公共 卫生 事件 时 
便 暴 露出 资源 配置 不 足 的 短 板 。 各 部 门 往往 需要 向 上 
级 政府 ` 卫 健 委 等 同 级 政府 部 门 传递 疫情 相关 数据 , 疫 
情 数据 的 填报 工作 需要 耗费 大 量 人 力 时 间 , 且 重复 填 
报 大 幅 增加 了 工作 量 , 从 而 导致 部 门 日 常 运转 出 现 问 
题 。 此 外 ,各 政府 部 门 之 间 数 据 共 享 存在 壁垒 。 在 面 


能 ;地 方 需要 落实 中 央 政 府 的 战略 ,又 要 担负 全 域 抗 疫 
统筹 规划 ,承担 疫情 忽 底 保障 工作 ”。 在 长 达 两 年 的 
抗击 疫情 过 程 中 ,我 国 纵向 治理 体系 暴露 出 一 些 问题 ， 
在 数据 获取 方面 ,地 方 政府 信息 化 水 平 存 在 显著 差异 ， 
部 分 地 方 政 府 存 在 瞒 报 、 漏 报 、 错 报 的 情况 ,导致 中 央 
政府 无 法 精准 了 解 疫情 状况 。 在 开放 数据 利用 方面 ， 
地 方 政府 .基层 政府 往往 只 关注 本 域 疫 情 数 据 ,缺乏 全 


对 重大 突 发 公共 卫生 事件 时 ,政府 各 部 门 往 往 需要 等 
待 上 级 政府 整合 全 面 数据 ,下 达 疫 情 防 控 指 令 后 ,各 部 
门 再 着 手 准 备 应 对 措施 ,应 对 措施 与 疫情 发 展 速度 相 
比 产生 一 定 滞 后 性 ,对 疫情 防 探 产生 影响 。 
3.1.2 医疗 机 构 

医疗 机 构 在 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 
体系 中 占据 重要 地 位 ,承担 着 疾病 检测 \ 疾 病 诊断 \ 疾 
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病 治疗 的 重要 任务 ,能够 获取 海量 一 手数 据 。 通 过 向 


学 院 在 新 冠 疫情 之 初 便 迅 速 上 线 三 大 科研 数据 开放 共 


上 级 机 关 报 送 数据 ,使 中 央 政 府 对 疫情 有 清晰 准确 地 


享 平台 ,具体 包括 2019 新 型 冠状 病毒 信息 库 、 新 型 冠 


认 知 ,从 而 提出 有 效 的 防 控 手段 。 但 当前 医疗 机 构 间 
信息 化 建设 水 平 差异 巨大 , 且 医 院内 部 各 诊室 间 呈 现 
松散 融合 的 特征 ,这 种 结构 特征 尚 不 足以 应 对 重大 突 
发 公共 卫生 事件 的 冲击 。 

(1) 医 疗 机构 内 “数据 孤岛 "林立 。 数 据 孤岛 是 指 
数据 处 于 割据 状态 ,从 而 形成 彼此 间 相 互 隔绝 的 数据 
孤岛 。 医 疗 数 据 不 易 处 理 , 涉 及 庞大 的 不 可 交互 且 
敏感 的 文件 。 以 新 冠 疫情 为 例 , 重 症 患者 往往 会 引发 


状 炳 毒 肺 炎 科 研 文献 共享 平台 、 新 型 冠状 病毒 国家 科 
技 资源 服务 系统 。 昌 然 三 大 平台 收录 并 发 布 了 大 量 国 
内 外 学 者 的 疫情 相关 研究 成 果 , 但 仍 不 是 国际 主流 的 
医疗 数据 共享 平台 ,主流 医疗 数据 共享 平台 的 所 有 权 
仍 由 英美 国家 牢 牢 把 持 ” 。 此 外 ,我 国 科 研 机 构 对 于 
疫情 的 预测 能 力 薄 弱 , 不 同 研究 团队 的 预测 方法 差异 
较 大 ,并 没有 统一 的 研究 范式 对 疫情 演化 进行 高 精度 
预测 ,无 法 为 政府 决策 提供 数据 分 析 支 持 ,这 体现 了 我 


一 系列 并 发 症 ,需要 院内 各 科室 的 协作 诊疗 。 但 是 由 
于 医疗 数据 具有 严格 的 隐私 保护 政策 ,患者 诊疗 数据 
在 同一 医院 的 不 同 科室 往往 并 不 互通 ,医院 内 部 系统 
无 法 实现 数据 互通 共享 , 易 对 病 患 的 诊治 造成 阻碍 。 

,全 (2 ) 医疗 机 构 间 管 理 信 息 系统 建设 不 均衡 。 重 大 


| Bm 
突 妨 公共 卫生 事件 出 现 后 ,医疗 机 构 承担 疾病 诊治 及 


疙 但 数据 报 送 的 任务 。 我 国 经 济 发 达 地 区 医疗 机 构 的 
管理 信息 系统 建设 较为 成 熟 ,已 经 进入 区 域 医疗 信息 
化 阶段 ,能 够 实现 区 域内 医疗 机 构 间 、 医 疗 机 构 与 卫生 
了 爱 部门 .医疗 机 构 内 部 的 信息 互联 互通 ,能 够 有 效应 
对 重大 突 发 公共 卫生 事件 ,实现 精准 抗 疫 、 科 学 防 控 。 
而 我 国 经 济 中 等 发 达 地 区 及 经 济 欠 发 达 地 区 的 医疗 机 
构 管 理 信息 系统 建设 相对 落后 ,区 域 医疗 数据 集成 平 
台 通 未 建成 ,医疗 机 构 数字 化 、 智 能 化 程度 相对 较 低 ， 
网 条 重大 突 发 公共 卫生 事件 时 无 法 及 时 实现 医疗 数据 
的 晨 放 共享 ,无 法 满足 疫情 防 控 的 需要 。 
3" 和 数据 使 用 者 
3 本 | 企业 

当 重大 突 发 公共 卫生 事件 来 临 ,我 国企 业 积极 承 
担 社会 责任 ,在 追踪 疫情 发 展 状况 ,粉碎 疫情 谣言 , 引 
导 疫 情 与 论 ,推动 线 上 办 公 等 方面 作出 重要 贡献 。 腾 
讯 , 网 易 ,新浪 等 大 型 互联 网 企业 通过 获取 国家 、 地 方 
政府 疫情 公开 医疗 数据 ,构建 疫情 实时 播报 平台 ,但 是 
各 平台 间 缺 乏 统一 数据 标准 ,疫情 医疗 数据 的 全 面 性 、 
时 效 性 一 致 性 .可 读 性 无 法 得 到 保障 ,这 使 得 社会 公 
众 通过 互联 网 公司 开发 的 疫情 数据 开放 平台 获取 到 的 
信息 不 一 致 ,容易 对 疫情 状况 产生 误 判 。 此 外 ,大 量 疫 
情 相关 医疗 数据 存放 于 企业 云 中 , 由 企业 进行 数据 存 
储 及 监管 ,国家 安全 及 公众 隐私 安全 保障 存在 一 定 
隐患。 
3.2.2 科研 机 构 

科研 机 构 在 应 对 重大 突 发 公共 卫生 事件 中 承担 病 


国 科 研 机 构 对 疫情 开放 数据 的 使 用 能 力 偏 低 。 
3.2.3 社会 公众 

在 面 对 重大 突 发 公共 卫生 事件 时 ,保护 社会 公众 
的 生命 安全 是 防 控 的 首要 工作 。 在 新 冠 疫情 初期 , 因 
对 疫情 认识 不 全 面 导致 未 形成 标准 化 的 诊疗 过 程 ,使 
社会 公众 对 地 方 政 府 、 医 疗 机 构 产 生 信任 危机 。 国 家 
通过 大 力 治理 新 冠 疫 情 医 疗 数 据 开放 问题 ,有 效 化 解 
此 危机 , 重 塑 了 社会 公众 对 国家 疫情 防 控 的 信心 。 而 
在 新 冠 肺炎 诊疗 过 程 中 ,如 何在 保障 公众 知情 权 的 同 
时 ,保护 患者 的 隐私 安全 是 另 一 个 或 需 解 决 的 问题 。 
因此 ,面临 重大 突 发 公共 卫生 事件 时 如 何 贯 彻 落实 公 
众 隐私 安全 及 提升 公众 信任 感 的 长 效 机 制 还 需 进 一 步 
研究 。 


4 重大 突 发 公共 卫生 事件 驱动 的 医疗 数 
据 开 放 协 同治 理 模 式 构 建 


4.1 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 原则 

重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治理 模式 构 
建 首先 应 明确 原则 ,以 原则 为 引导 构建 数据 开放 治理 
模式 。2013 年 八国 集团 (G8 ) 发 布 《数据 开放 宪章 》， 
对 政府 数据 开放 原则 作出 明确 界定 ,宪章 中 强调 政府 
数据 以 开放 、 改 进 治理 、 高 质量 、 数 据 可 为 所 有 人 使 用 
和 促进 创新 为 原则 。 在 重大 突 发 公共 卫生 事件 背景 
下 ,医疗 数据 开放 的 原则 应 进一步 厘定 。 因 此 ,本 研究 
在 数据 开放 宪章 的 基础 上 ,结合 重大 突 发 公共 卫生 事 
件 背景 ,提出 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 原 
则 ,具体 包括 责任 原则 公开 透明 原则 质量 原则 和 安 
全 原则 。 
4.1.1 责任 原则 

应 对 重大 突 发 公共 卫生 事件 时 ,政府 掌握 几乎 全 
部 的 医疗 数据 资源 ,对 医疗 数据 开放 应 承担 主体 责任 ， 


毒 基 因 测序 ,疫苗 研发 ,疫情 预测 的 重要 职能 。 中 国 科 


医疗 及 科研 机 构 企业 公众 对 医疗 数据 开放 承担 次 要 
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责任 。 重 大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 需 明 确 各 
级 责任 单位 在 数据 开放 全 流程 中 的 职能 定位 ,明确 各 
级 政府 及 卫生 健康 行政 部 门 的 监管 职责 ” 。 

4.1.2 公开 原则 

重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 应 遵循 公开 
的 原则 ,坚持 病毒 基因 测序 数据 病毒 溯源 数据 、 脱 敏 


重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治理 模式 所 
解决 的 痛 点 在 于 ,从 数据 开放 共享 过 程 视角 出 发 对 重 
大 突 发 公共 卫生 事件 的 医疗 数据 获取 阶段 .开放 医疗 
数据 阶段 .医疗 数据 共享 阶段 进行 治理 。 在 数据 开放 
共享 的 不 同 阶段 对 参与 主体 提出 具体 的 治理 策略 ,有 
效 提 升 医疗 数据 隐私 性 ,流通 性 时效 性 安全 性 可 利 


处 理 后 病例 数据 全 面 开放 ,通过 医疗 数据 的 开放 共享 
保障 公众 知情 权 ,维护 社会 稳定 ,提升 国际 形象 。 
4.1.3 质量 原则 

真实 准确 的 数据 是 重大 突 发 公共 卫生 事件 精准 决 
策 的 坚实 基础 ,是 一 切 抗 疫 行动 的 依据 。 与 其 他 类 型 
开放 数据 相 比 ,重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 开放 数据 
的 质量 标准 更 高 。 因 此 ,重大 突 发 公共 卫生 事件 的 医 
辣 开 放 数据 应 保证 数据 完整 性 准确 性 和 一 致 性 ,基于 
高 质量 的 医疗 数据 制定 标准 化 诊疗 方案 ,有 效 推进 特 


效 药 研发 进展 。 
古 安全 原则 


全 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 涉及 海量 的 公众 
隐秘 信息 ,在 数据 开放 环境 下 保障 患者 的 隐私 信息 及 
入 次 的 健康 医疗 数据 不 受 侵害 对 国家 安全 及 社会 稳定 
本 重要 意义 。 在 数据 开放 共享 的 过 程 中 ,应 以 数据 
奖 夸 法 为 准绳 ,贯彻 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 
条 说 的 安全 原则 。 

4, 儿 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治理 模式 
痊 孜 设计 

己 随 着 数字 技术 的 发 展 ,数据 开放 水 平 不 断 提升 ,但 
在 重大 突 发 公共 卫生 事件 背景 下 全 世界 对 医疗 数据 开 
放 中 平 提出 更 高 的 要 求 。 当 前 我 国政 府 、 医 疗 机 构 . 科 
研 机 构 , 企 业 及 社会 公众 正面 临 一 系列 医疗 数据 开放 
共享 难题 。 为 解决 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开 
放 共享 障碍 因素 ,本 文 针对 重大 突 发 公共 卫生 事件 医 
疗 数据 开放 治理 模式 进行 总 体 设计 。 

重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 共享 过 程 具 
有 阶段 性 的 特点 ,具体 可 划分 为 数据 获取 阶段 .开放 数 
据 阶段 和 数据 共享 阶段 。 数 据 获取 阶段 主要 包括 数据 
采集 清洗 及 处 理 ;开放 数据 阶段 涵盖 数据 公开 及 管 
理 ;数据 共享 阶段 包含 数据 流动 及 开发 利用 。 重 大 突 
发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 共享 是 以 政府 为 主导 ， 
医疗 机 构 、 科 研 机 构 ,企业 协作 ,公众 参与 的 过 程 体系 ， 
其 中 涉及 多 个 社会 主体 且 主 体 之 间 相互 关联 。 因 此 ， 
重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治理 应 在 明确 数 
据 开放 共享 过 程 的 基础 上 ,形成 以 政府 ,社会 组 织 及 公 
众 为 中 心 的 纵向 协同 治理 结构 。 


NN 


用 性 ,从 而 缓解 我 国 在 重大 公共 卫生 事件 背景 下 的 医 
疗 数据 开放 障碍 。 


重大 公共 卫生 事件 驱动 的 
医疗 数据 开放 治理 模式 


数据 获取 治理 开放 数据 


数据 获取 标准 开放 数据 质 


数据 获取 边界 


数据 获取 政策 


图 2 重大 突 发 公共 卫生 事件 驱动 的 
医疗 数据 开放 治理 模式 


4.2.1 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 获取 治理 

重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治理 的 开端 
是 医疗 数据 获取 治理 ,目的 在 于 保证 突 发 事件 医疗 数 
据 的 可 获取 性 完整 性 和 可 利用 性 。 数 据 获 取 是 数 
据 开 放 共 享 的 基础 ,在 数据 获取 治理 阶段 应 重点 关注 
数据 获取 标准 及 存储 安全 、 加 强 公众 隐私 保护 等 方面 。 
各 级 政府 及 所 属 部 门 .医疗 机 构 作 为 医疗 数据 控制 者 ， 
应 在 提升 数据 获取 效率 的 同时 ,加 强 和 规范 突 发 事件 
医疗 数据 获取 过 程 中 产生 的 一 系列 安全 问题 。 因 此 ， 
本 研究 从 3 个 方面 对 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 
获取 进行 治理 ,分 别 为 制定 数据 获取 标准 、 明 确 数 据 获 
取 边 界 和 完善 数据 获取 政策 。 

在 应 对 重大 突 发 公共 卫生 事件 时 ,通过 对 医疗 数 
据 的 广泛 收集 ,可 以 掌握 全 社会 疫情 状况 和 全 民 健 康 
水 平 情况 。 在 数据 获取 过 程 中 ,涉及 大 量 公 众 隐 私 及 
社会 安全 问题 ,如 何 标准 化 获取 数据 避免 “越界 " 是 突 
发 事件 医疗 数据 获取 环节 骂 需 解决 的 问题 。 突 发 事件 
医疗 数据 采集 的 标准 化 是 数据 存储 、 加 工 及 数据 服务 
等 数据 开放 治理 一 系列 环节 的 前 提 , 数 据 开 放 治 理 涉 
及 各 级 政府 及 部 门 医疗 科研 机 构 、 企 业 、 社 会 公众 等 
方面 ,规范 使 用 突 发 事件 医疗 数据 资源 必须 从 数据 采 
集 的 源头 来 做 标准 化 和 规范 化 。 政 府 作为 突 发 事件 医 
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疗 数 据 获 取 的 引导 者 ,应 制定 医疗 数据 获取 细则 ,包括 
规范 获取 的 数据 类 型 ,构建 统一 的 数据 获取 标准 。 突 
发 事件 医疗 数据 获取 标准 仍 不 清晰 ,对 于 各 医疗 机 构 、 
基层 政府 等 收集 医疗 数据 的 主要 参与 者 ,应 制定 统一 
的 数据 获取 标准 体系 ,追求 数据 的 一 致 性 ,保障 原始 数 


疗 开放 数据 资源 ,避免 医疗 数据 碎片 化 ,实现 跨 部 门 、 
ee 为 应 对 突 发 事件 研发 特效 药 \ 优 化 

临床 诊疗 方案 提供 整体 化 数据 支撑 ,使 医疗 数据 发 挥 
更 大 的 价值 ,缓解 我 国 应 对 重大 突 发 公共 卫生 事件 医 
疗 资源 不 足 的 短 板 。 而 厘清 医疗 开放 数据 应 用 场景 则 


据 质量 。 以 数据 安全 法 为 基础 ,加 快 推动 重大 突 发 公 
共 卫 生 事件 医疗 数据 获取 的 单独 立法 ,强化 各 级 政府 、 
部 门 、 机 构 在 数据 获取 中 的 法 律 意识 ,以 法 律 制度 为 准 
绳 ,明确 划分 突 发 事件 医疗 数据 采集 的 合法 边界 ,明晰 
数据 获取 过 程 中 参与 主体 的 责 权 利 。 加 强 对 数据 获取 
类 APP 小 程序 的 监管 ,对 互联 网 公司 开发 的 各 种 医疗 
数据 获取 类 应 用 程序 必须 精细 化 监管 ,通过 各 种 形式 
的 审查 监测 ,对 擅自 超 范围 获取 公众 隐私 的 应 用 程序 
加 块 执 法 力度 ,在 突 发 事件 医疗 数据 获取 流程 上 实现 
本 硅化 ， ,杜绝 一 切 侵害 公众 个 人 隐私 的 情况 发 生 。 

的 0 重 nl "| 防 控 


也 闻 数据 oe 
眉 渗 理 , 对 突 发 事件 医疗 数据 获取 进行 单独 立法 ,明确 
尖 玲 细则 ,在 边界 内 合法 获取 数据 ,才能 够 为 医疗 数据 
和 R 理 流转 打下 坚实 基础 

40 重大 突 发 公共 卫生 事件 开放 医疗 数据 治 
ee 
关注 医疗 管理 信息 系统 建设 不 均衡 .医疗 机 构 内 “数据 
防 铝 问题 ,从 提升 医疗 开放 数据 质量 ,加 强 医疗 数据 
开 懂 了 台 建设 .厘清 医疗 开放 数据 应 用 场景 等 环节 着 
手 三 突 发 事件 医疗 原始 数据 的 质量 状况 决定 了 医疗 开 
族 瘦 据 的 质量 ,提升 医疗 开放 数据 质量 应 从 原始 数据 
质量 人手, 通过 设计 科学 的 数据 质量 评估 指标 ,明确 各 
质量 指标 权重 ,建立 数据 质量 监控 评估 指标 体系 对 原 


是 为 医疗 数据 共享 环节 打下 基础 ,面向 政府 ,医疗 开放 
数据 应 为 政府 提供 决策 支持 ;面向 医疗 机 构 , 医 疗 开放 
数据 应 为 其 提供 医疗 机 构 间 的 信息 互联 互通 服务 ; 面 
向 金融 保险 企业 ,医疗 开放 数据 应 为 其 提供 医保 核 保 
应 用 ;面向 社会 公众 ,医疗 开放 数据 应 提供 疫情 科普 服 
务 .用 药 查 询 服 务 等 。 
4.2.3 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 共享 治理 

数据 共享 是 数据 流通 过 程 的 最 终 环节 ,是 开放 数 
据 服务 的 实施 阶段 。 在 重大 突 发 公共 卫生 事件 的 背景 
下 ,医疗 开放 数据 共享 已 经 成 为 疫情 防 控 、 发 展 趋势 预 
测 ,新药 研发 和 平息 谣言 的 重要 手段 。 对 于 突 发 事件 
医疗 开放 数据 共享 的 治理 应 围绕 制定 统一 数据 共享 标 
准 以 优化 数据 流动 过 程 ,丰富 数据 共享 技术 手段 以 提 
升 医疗 及 科研 机 构 数据 利用 能 力 , 加 强 数据 共享 安全 
管理 以 增加 公众 信任 感 等 方面 展开 。 

统一 的 数据 共享 标准 是 支撑 重大 突 发 公共 卫生 和 事 
We 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 
数据 呈现 来 源 渠 道 广 、 共 享 环节 技术 标准 不 统一 的 特 


点 。 因 此 ,上 层 政府 应 构建 统一 的 重大 突 发 公共 卫生 
事件 医疗 数据 开放 共享 通道 ,制定 统一 的 数据 接口 及 
技术 标准 和 实施 规范 ,从 而 通过 整合 不 同 层 级 政府 及 
部 门 间 的 医疗 数据 资源 ,贯通 政府 与 社会 间 的 数据 共 


享 交换 体系 。 
数据 共享 技术 手段 是 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 
开放 数据 共享 的 实现 方式 ,因此 治理 医疗 开放 数据 共 


始 数 据 .开放 数据 进行 定期 质量 评估 ,实时 监控 突 发 事 
件 医疗 数据 的 质量 。 

在 保障 突 发 事件 医疗 开放 数据 质量 的 基础 上 ,加 
快 构建 医疗 数据 管控 制度 ,从 数据 处 理 规 则 、 使 用 规则 
和 数据 质量 的 监测 规则 等 方面 人手 ,对 突 发 事件 医疗 
开放 数据 进行 分 级 分 类 人 处理 。 将 突 发 事件 医疗 开放 数 
据 以 时 间 为 顺序 ,将 数据 划分 为 历史 数据 、 当 前 数据 和 
未 来 数据 3 类 ,通过 构建 数据 处 理 技术 模型 对 3 类 数 
据 进行 处 理 ,不 断 优化 算法 以 保障 医疗 开放 数据 的 准 
确 性 一 致 性 和 及 时 性 。 

开放 数据 治理 的 重点 环节 在 于 医疗 数据 开放 平台 
建设 及 厘清 应 用 场景 。 医 疗 数据 开放 平台 应 为 用 户 提 
供 基于 标准 化 结构 的 开放 数据 服务 ,通过 平台 整合 医 


享 应 大 力 加 强 突 发 事件 医疗 开放 数据 共享 技术 攻关 。 
运用 AI 技术 计算 机 视觉 和 深度 学 习 技 术 ,对 医学 影像 
进行 学 习 训 练 ,辅助 医 生 进 行 高 效 、 精 准 的 诊断 与 得 
查 。 通 过 精细 化 仿真 和 预测 ,缩短 特效 药 开发 时 间 周 
期 ,节省 新 药 开发 成 本 。 通 过 知识 图 谱 处 理 融 合 病历 
数据 ,构建 数据 关系 ,促进 标准 化 诊疗 方案 的 提出 。 使 
用 区 块 链 技术 保障 数据 共享 过 程 全 溯源 ,强化 数据 共 
享 安 全 ,提升 社会 公众 对 开放 数据 的 信任 。 

数据 共享 安全 管理 是 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 
开放 数据 共享 的 保障 ,因此 应 对 现 有 的 数据 安全 保护 
法 进一步 补充 。 通 过 细 化 数据 安全 保护 条 例 , 明 确 重 
大 公共 卫生 事件 下 医疗 开放 数据 共享 过 程 中 的 保护 对 
象 .范畴 和 违法 责任 等 。 以 新 冠 疫情 为 例 ,重大 突 发 公 
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共 卫 生 事件 在 全 球 范围 内 蔓延 ,需要 全 人 类 共同 解决 
这 一 难题 ,因此 医疗 开放 数据 共享 往往 涉及 跨 境 流动 
的 情况 ,因此 制定 关于 数据 开放 共享 和 跨 境 流动 监管 
的 法 律 条 款 是 必要 的 。 同 时 拓宽 现 有 数据 保护 法 的 范 
围 ,将 区 块 链 ` 云 计算 等 新 技术 新 应 用 场景 下 的 突 发 事 
件 医疗 开放 数据 保护 纳入 法 律 保护 范畴 。 
4.3 ”重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治 
保障 机 制 
4.3.1 组 织 保障 

面向 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治理 的 
组 织 保障 具体 可 划分 为 两 个 部 分 :一 是 强化 各 级 政府 
及 部 门 之 间 的 合作 ;二 是 促进 政府 与 中 国 特色 高 水 平 
智库 之 间 的 合作 。 通 过 促进 跨 政府 部 门 合 作 及 政府 与 
痪 水平 管 库 合作 来 推动 突 发 事件 医疗 数据 开放 治理 
5 卓 前 我 国 已 形成 疫情 防 控 跨 部 门 协 同 机 制 , 但 是 
兽 句 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治理 尚未 设 
肚 定 的 跨 部 门 机 构 。 强 化 各 级 政府 及 部 门 之 间 的 合 
作 可 以 参考 澳大利亚 政府 数据 开放 治理 的 经 验 ”。 
A a ae 

点 实验 室 等 机 构 共同 成 立 突 发 事件 医疗 数据 指导 
会. 计生 大作 公共 卫生 于 人 下 的 医疗 娄 所 了 

炭 . 共 享 等 环节 提供 专业 指导 。 该 机 构 职 能 包括 监 
管 窒 发 事件 医疗 数据 的 存储 ` 利 用、 共享 ,上 可 为 中 央 
区 疫情 防 控 决 策 提供 有 力 支持 ;下 可 作为 官方 信息 

渠道 ,凭借 强大 的 专业 背景 平息 疫情 相关 谣言 , 公 
开 陪 化 后 的 诊疗 数据 ,为 公众 防疫 提供 指导 并 提升 公 
众 搞 疫 信心 。 

智库 在 我 国治 理 体系 中 的 作用 愈 发 重要 ,在 重大 
es de 

见 、 先 见 、 远 见 、 创 见 ""。 因 此 ,当前 我 国 亟 需 围 绕 重 
ee 病 建 设 一 批 中 国 特色 
高 水 平 智库 。 重 大 公共 卫生 及 重大 传染 病 防 控 智库 建 
设 应 吸纳 医学 科学 家 ,法 律 专家 .数据 科学 家 等 专业 人 
十, 成 立 紧密 融合 的 决策 支持 机 构 , 定 期 研讨 疫情 防 控 
进展 和 阻碍 ,形成 可 供 政府 决策 参考 的 调研 报告 。 
4.3.2 制度 保障 

随 着 总 体 国家 安全 观 的 提出 ,数据 安全 的 重要 性 
进一步 凸显 ,我 国 《数据 安全 法 》 于 2021 年 9 月 1 日 正 
式 施行 ,健全 了 数据 安全 治理 体系 。 基 于 此 ,本 文 在 数 
据 安全 法 的 基础 上 ,结合 重大 突 发 公共 卫生 事件 的 背 
景 ,建立 健全 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治 
理 制度 保障 ,使 突 发 事件 医疗 数据 开放 治理 有 章 可 循 ， 


理 配套 


有 法 可 依 。 

目前 我 国 关 于 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 安 
全 的 立法 尚 不 明确 ,对 突 发 事件 医疗 数据 安全 的 分 级 
分 类 需 进一步 探索 。 中 央 政 府 应 对 数据 安全 法 中 医疗 
数据 安全 相关 条 球 进 行 补充 ,强化 重大 突 发 公共 卫生 
事件 背景 下 的 医疗 数据 安全 保障 。 各 地 方 政府 应 在 中 
央 政 府 法 律 法 规 的 基础 上 制定 适合 本 地 区 情况 的 重大 
突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 办 法 ,从 而 确保 突 发 
事件 医疗 数据 安全 ,维护 广大 人 民 群 众 隐私 权 , 完 善 国 
家 数据 安全 保障 体系 建设 。 
4.3.3 技术 保障 

当前 重大 突 发 公共 卫生 事件 的 医疗 数据 开放 正 处 
于 探索 阶段 ,患者 隐私 数据 泄露 ,疫情 虚假 信息 、 数 据 
开放 滞后 等 问题 骂 需 解决 。 为 强化 我 国 突 发 事件 医疗 
数据 开放 治理 , 需 采 用 区 块 链 、AI、 知 识 图 谱 等 多 种 技 
术 手 段 相 结合 的 方式 推进 突 发 事件 医疗 数据 开放 共 
享 ,具体 技术 架构 如 图 3 所 示 : 
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3 重大 突 发 公共 卫生 事件 驱动 的 
医疗 数据 开放 技术 架构 


通过 区 块 链 技术 搭建 重大 突 发 公共 卫生 事件 相关 
医疗 数据 库 ,使 数据 透明 度 进一步 提升 ,高 透明 信息 能 
够 有 效 过 制 谣言 扩散 速度 与 范围 ,同时 能 够 有 效 减 少 
数据 错误 的 产生 几率 。 此 外 ,区 块 链 是 建立 在 信任 和 
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和 
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台 理 模式 研究 [J 


共识 基础 上 的 技术 ,通过 突 发 事件 医疗 数据 共享 ,配合 
知识 图 谱 及 AI 技术 提供 智能 服务 ,不 仅 能 够 有 效 缓解 
面临 突 发 事件 时 医疗 资源 短缺 的 短 板 , 还 可 以 有 效 提 
升 决 策 速 度 及 准确 度 。 
知识 图 谱 为 此 次 疫情 防 控 提供 了 有 力 支 持 , 体 现 
了 该 技术 在 重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 共享 
的 重要 价值 。 知 识 图 谱 对 多 源 异 构 数 据 进行 深度 提 
炼 ,使 原本 繁杂 的 医疗 数据 间 形 成 关联 ,运用 知识 图 谱 
对 突 发 事件 医疗 数据 进行 处 理 , 能 够 快速 识别 数据 间 
的 关联 ,对 重大 突 发 公共 卫生 事件 防 控 \ 预 测 、 疫 苗 人 研 
发 .疾病 溯源 等 环节 提供 决策 支持 。 而 且 通 过 与 区 块 
链 技术 的 结合 ,可 以 有 效 解决 数据 可 信和 度 的 问题 ,能 够 
进一步 明确 在 治理 过 程 中 各 参与 主体 的 权 责 。 
十 通过 上 文 对 区 块 链 、AI、 知 识 图 谱 等 技术 手段 的 研 
a ee 配合 度 极 高 。 
因 风 ,对 突 发 事件 医疗 数据 开放 进行 治理 的 过 程 中 ,者 
本 手 段 应 配合 使 用 ,才能 实现 治理 效能 最 大 化 。 


5 结语 


上 


重大 突 发 公共 卫生 事件 医疗 数据 开放 治理 应 坚持 
人 吏 府 为 主导 ,各 部 门 . 医 疗 科研 机 构 、 企 业 和 社会 公 
同 配合 。 在 治理 过 程 中 遵循 责任 原则 公开 原则 、 
安全 原则 .质量 原则 。 在 突 发 事件 医疗 数据 开放 过 程 
下 二 保护 人 民 群 众 权益 为 中 心 ,不 断 优化 突 发 事 伯 攻 
疗 数据 开放 过 程 , 细 化 数据 开放 治理 模式 ,加 强 数据 处 
技术 在 数据 开放 治理 中 的 应 用 。 通 过 不 断 完备 突 
发 事件 医疗 数据 开放 治理 模式 ,将 突 发 事件 医疗 数据 
开 和 治理 的 成 功 经 验 复制 到 政府 开放 数据 治理 及 企业 
开放 数据 治理 等 领域 ,提升 我 国 数据 开放 治理 水 平 , 在 
实践 中 逐步 探索 出 一 套 符合 我 国 国情 的 数据 开放 治理 
模式 。 
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| Purpose/ significance | Through an in-depth analysis of the process of the healthcare data opening 
sharing in major public health emergencies, this paper proposes an open governance model of healthcare data 


h the collaboration participation of multiple subjects for data governance of major public health emergencies in Chi- 


na. | Method/process| By using a combination of literature research and Internet surveys, this study comprehen- 


sively reviewed the current research status and existing obstacles of healthcare data opening models for major public 


health emergencies at home and abroad, and proposed governance solutions from the perspective of solving practical 


problems. 


| Result/ conclusion | By clarifying the principles of healthcare data opening for major public health emer- 


gencies, this study decomposes the process of data opening and sharing, conducts staged governance model of health- 


care data opening and sharing under major public health emergencies, and formulates relevant supporting security 


mechanisms. Finally, this study proposes a practical governance model of healthcare data opening in major public 


health emergencies. 
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